Et aussi sur le Web 


• Items 33, 203 et 323 

mis a jour 

• Des videos 

• Qu’est-ce qui peut tomber 
a I’examen? Les reponses 

• Tests de lecture 

• Tous les items en version 

PDF 



La voix du patient 


Jean-Michel Chabot oila plus de dix annees, un rapport* produit 

Faculte de medecine aux Etats-Unis d’Amerique par V Institute of 

Marseille Medicine (IOM) avait identifie six objectifs 

prioritaires autour desquels devait s’organiser un 
systeme de soins appele a se reformer. 

Assez souvent, les priorites mises en avant dans 
de tels rapports, emanant d’organismes nationaux 
et internationaux, sont traduites par des formula- 
tions complexes et semblent sinon utopiques, du 
moins d’une interpretation difficile et d’une mise en 
oeuvre compliquee. 

La, pas du tout. Les six priorites etaient formulees 
en un seul mot ou presque. Le systeme de soins 
devrait, autant que possible, etre : 1) sur, 2) efficace, 
3) centre sur le patient, 4) coordonne, 5) efficient, et 
6) equitable. Et pour etre aussi explicite que les cinq 
autres, I’une de ces six priorites etait tout de meme 
sujette a interrogation. II s’agit du patient centered 
dont I ’interpretation est probablement multiple et 
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EBM : les trois sources de la decision. 


dont on pergoit bien revolution culturelle corollaire, 
tant les medecins ont pu cultiver la notion qu’ils 
etaient eux-rmemes au centre du dispositif. 
Justement, ce patient centered commence a trou- 
ver des applications concretes. Ilya d’abord eu les 
PCMH (patient-centered medical home) qui en 
Amerique du Nord constituent I’equivalent de nos 
maisons et poles de sante. Ce mode d’installation 
et d’exercice s’y developpe rapidement. Des publi- 
cations recentes dans le JAMA 1 et sur le site de 
I ’Agency for Health care Research and Quality 2 
(AHRQ) - I’equivalent de notre Haute Autorite de 
sante - ont permis de preciser leurs principales 
fonctionnalites : travail en equipe pluriprofession- 
nelle sur la base de protocoles inspires par des 
donnees de type evidence-based medicine 
[v. figure) et adaptes en continu en fonction des 
analyses de resultats cliniques, recours a I’informa- 
tique et autres technologies developpees autant 
pour des fonctions de suivi populationnel qu’indivi- 
duel, tropisme privilegie pour assurer des soins pri- 
maires (ou de premier recours, incluant les dimen- 
sions preventives et educatives) a des patients 
recrutes sur une base territoriale et, bien entendu 


* En realite, deux rapports de I’ IOM ont marque le passage au 
xxi e siecle, le premier, en 1999, s’intitule To Err is Human (L’er- 
reur est humaine). II revele sobrement I’importance des 
« accidents medicaux ». Et se trouve a I’origine de la plupart 
des initiatives prises depuis lors pour securiser les prises en 
charge des malades. 

Le second rapport s’intitule Crossing The Quality Chasm, ce 
qui peut se traduire par Franchir (ou combler) le gouffre de la 
(non) qualite. Et a I’origine de ces deux rapports on trouve le 
meme homme providentiel, le Dr Donald M. Berwick, pedia- 
tre de formation, que le president Obama avait nomme en 
201 0 a la tete de Medicaid et Medicare, avant que la majorite 
republicaine du Senat I’amene des 201 1 a demissionner. 
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ecoute attentive des patients eux-memes et de 
leur eventuel entourage. 

Et pour preciser encore ce que Ton peut entendre 
par patient centered, le New England Journal of 
Medicine, dans son numero du 1 er mars, vient d’y 
consacrer pas moins de trois courts articles. 

Le premier, 3 qui met en exergue I’avertissement sui- 
vant (auquel un nombre croissant de malades sem- 
blent s’ identifier) « Nothing about me without me », 
plaide pour que la prise en compte du patient aille 
de plus en plus vers la decision medicale partagee. 
A cet effet, les auteurs, un medecin interniste de 
Boston et une physician assistant - metier sans 
equivalent en France - citent les donnees d’une 
revue Cochrane, publiee en 201 1 , selon laquelle le 
fait que des patients soient impliques dans la prise 
de decision (et que dans ce cadre ils beneficient de 
documents et d’information) permet d’accroTtre 
leurs connaissances, des perceptions plus preci- 
ses des risques, un plus grand nombre de deci- 
sions coherentes avec les valeurs des malades, un 
niveau moindre de doute chez les malades, et fina- 
lement un nombre inferieur de malades passifs. 
Pour autant, cela n’invalide pas les reserves qui 
peuvent etre faites a revolution en cours vers la 
decision medicale partagee. Ainsi dans un numero 
d’ EBM Journal, 4 un lecteur attentif conteste I ’option 
de la decision medicale partagee, en s’appuyant 
sur une etude publiee, puis en citant une expe- 
rience familiale :« 150 femmes qui presentaient un 
cancer du sein ont ete comparees a 200 femmes 
ayant une mastopathie benigne. La majorite des 
femmes presentant un cancer ont prefere s’en tenir 


a un role passif, et laisser a leur medecin la respon- 
sabilite de choisir, a I’ inverse des femmes du 
groupe mastopathie benigne. » Ce lecteur ecrit 
que : « De fait, le point ou le choix tyrannise les 
patients plus qu’il ne les libere pourrait bien exister. 5 
Comme les participantes a I’etude mentionnees ci- 
dessus, ma propre mere, une femme intelligente et 
active ayant de la force de caractere, aeu a choisir 
entre tumorectomie et mastectomie pourun cancer 
du sein. Elle a consulte deux cancerologues, un 
interniste, un gynecologue et moi-meme, son pro- 
prefils, qui suis nephrologue. J’ai etudie soigneuse- 
ment avec elle la litterature medicale recente. Fina- 
lement, apres plusieurs semaines, sa decision 
irrevocable fut. ..dene prendre aucune decision, et 
de me laisser faire le choix, sans me donner reelle- 
ment d’ opinion. Elle m’a ete reconnaissante pourle 
restant de ses jours d’avoir “sauve son sein” ». 

Et les enseignants chercheurs de Me Master 
concluent : « En fin de compte, quel que soit le 
degre d’implication choisi par le patient, le clinicien 
doit centrer son attention non pas sur des criteres 
cliniquement pertinents, mais plutot sur ceux qui 
sont importants pourle patient. » • 
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IL Y A DEJA 18 ANS, LE Dr JEROME KASSIRER... 


E nvisager que chaque patient ait un role 
dans le processus de decision le 
concernant est probablement une attitude 
immemoriale, y compris dans I’esprit des 
medecins. 

Pour autant, la chose fait encore debat, et voila 
quelques annees les prises de position nettes 
sur ce sujet etaient rares. 

C’est pourtant ce qu’avait fait, des 1994, 
le Dr Jerome P. Kassirer, alors Editor in chief 
du New England Journal of Medicine. 

Dans un editorial titre Incorporating 
Patients’ Preferences into Medical Decisions, 
Kassirer plaidait pour que, dans un certain 
nombre de situations preidentifiees, un dialogue 


explicite s’instaure entre le medecin et le 
malade afin d’orienter le choix a faire. 

II se risquait meme a etablir la liste suivante 
- tout en la caracterisant d’un « sans aucun 
doute incomplete »: 

Q quand il y a des differences significatives 
entre les resultats (therapeutiques) attendus 
possibles; 

Q quand les traitements envisages ont des 
risques potentiels d’effets indesirables 
sensiblement differents; 

Q quand le choix implique d’arbitrer entre des 
resultats a court terme ou a long terme; 

Q quand il existe un risque, certes tres faible, 
mais de graves complications; 


Q quand (au contraire) des options differentes 
se soldent par des differences marginales; 

Q quand un patient est particulierement attentif 
a ne pas prendre de risque; 

Q quand un patient est particulierement 
sensibilise a certains risques. 

On peut egalement noter que J.-P. Kassirer avait 
redige cet editorial a une epoque ou I’attention 
accordee a la production des guidelines etait 
maximale et ou Ton pouvait craindre une 
« dictature des preuves », visant a 
I’uniformisation des pratiques et a la disparition 
d’une medecine attachee a faire de chaque 
malade un cas particular. • 
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